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INTRODUCCION

La realidad del sufrimiento asociado a la enfermedad

La pandemia del Sars-CoV-2 vino no solo a revolucionar nuestra forma de vivir, sino también
de morir. Esta crisis sanitaria, cuyo costo humano posiblemente ain no logramos
dimensionar, fue capaz de hacer visible el sufrimiento y la muerte vivida por quienes
sucumbian ante este nuevo virus a toda la sociedad. Para el personal sanitario, esta situacion
lo enfrentd a la realidad de la muerte desnuda, pasando a estar a cargo no solo del cuidado
fisico de la persona, el mas habitualmente abordado, sino también de su acompafiamiento
emocional, social y espiritual hasta su Gltimo respiro.

Enfermeria cumple un rol fundamental a la hora de poder cuidar y acompafiar a
quienes viven con enfermedades avanzadas y especialmente al final de su vida, dado que es
el profesional clinico que mas tiempo pasa al lado de ellos*. Es asi que no es de extrafiar
que, si nos remontamos a los origenes de la enfermeria, el cuidado de la persona sufriente y
al final de su vida se encuentra enraizado en su esencia disciplinar®. La misma fundacion de
la enfermeria moderna se baso en el cuidado de las personas mas graves y cercanas a la
muerte, mientras Florence Nightingale cuidaba de soldados malheridos y moribundos
durante la guerra de Crimea®. Esta accion se basaba en la filosofia del cuidado de las
necesidades fisicas, emocionales, espirituales y ambientales de la persona en fin de vida,
permitiendo al paciente estar de la mejor manera para que la naturaleza actuara sobre él.

De esta manera, los cuidados paliativos, disciplina encargada del cuidado activo y
holistico de personas con sufrimiento grave debido a una enfermedad, y especialmente de
quienes estan cerca del final de la vida®, parecieran fundarse en los origenes filosoficos del
cuidado holistico de enfermeria, de la mano de la trabajadora social, enfermera y médica
Madame Cicely Saunders. Los cuidados paliativos son considerados una disciplina con un
alto componente de enfermeria dados estos elementos comunes y las necesidades especificas
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de la poblacion que atiende. Es asi como la evidencia demuestra que las enfermeras son
quienes realizan el 70% de las intervenciones en este tipo de pacientes, cifra que aumenta al
85% en la atencion domiciliaria, y en el 39% es la Unica profesional involucrada en su
cuidado directo®.

En la actualidad, la necesidad de contar con profesionales formados en cuidados
paliativos, especialmente enfermeros y enfermeras, es un imperativo social y ético. El mundo
vive otra pandemia que serd de mas largo aliento, la del problema del sufrimiento asociado a
la enfermedad. El envejecimiento poblacional con el aumento en la prevalencia de las
enfermedades cronicas no transmisibles®®*®, que hoy causan el 85% de las muertes en Chile
al afio®, ha llevado a que si hace 100 afios el periodo de discapacidad previo a la muerte era
de pocos dias a semanas (debido a enfermedades infecciosas), hoy ese periodo se ha
extendido en promedio a dos afios"®. Esto se traduce no solo en aumento de la demanda de
atenciones en los servicios de salud en forma prolongada, sino también en un impacto
significativo en la calidad de vida de las personas enfermas, sus familias y cuidadores. Se
estima que, al afilo, mas de 60 millones de personas viven con sufrimiento asociado a la
enfermedad, equivalentes a 6 billones de dias de sufrimiento anuales, pero solo el 14% tiene
acceso a cuidados adecuados para aliviarlo®.

De esta manera, la Organizacion Mundial de la Salud, ha declarado los cuidados
paliativos como un derecho humano y parte fundamental del sistema integrado en salud de
los paises"”. La falta de formacion en cuidados paliativos del personal sanitario ha sido
identificada internacionalmente como una barrera para garantizar el acceso a estos
cuidados®®, por lo que diversas organizaciones internacionales plantean la formacion
universal en cuidados paliativos al menos basica en todos los futuros profesionales de la salud
desde el pregrado como una de las estrategias centrales para abordar este problema(®-2%,

Enfermeria tiene la oportunidad y el deber de liderar la respuesta para el alivio del
sufrimiento asociado a la enfermedad. Como expertos y expertas del cuidado, jamas
podremos decir “no hay nada mas que hacer” a nuestros pacientes y familias, pues siempre
podremos cuidar. Pero para ello, se hace indispensable la formacion desde el pregrado en
cuidados paliativos y la adquisicion de competencias complejas como son las que se
requieren para acompafiar a personas con enfermedades graves y cerca del final de la vida.
Las habilidades de comunicacion, el pensamiento critico, la identificacion y analisis de
problemas ético-clinicos, los cuidados de transicion, el trabajo interdisciplinario, entre otros,
son herramientas claves en este contexto®'23),

A su vez, estas habilidades constituyen competencias trasversales y deseables en todo
futuro profesional del &rea de la salud. El cuidado de enfermeria en el contexto paliativo
exige un pensamiento critico avanzado, con altos niveles de abstraccion, reflexion y la puesta
en marcha de habilidades complejas®? que permitiran no solo cuidar mejor a los pacientes
con enfermedades avanzadas y sus familias, sino también formar profesionales maés
humanos, integrales y criticos de su quehacer, capaces de brindar cuidados compasivos a
quienes tengan la oportunidad de cuidar en cualquier contexto de salud. Por otro lado, las
experiencias internacionales de formacion en cuidados paliativos en el pregrado de
enfermeria, demuestran la estrecha relacién entre estas dos disciplinas. Los alumnos
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manifiestan que a través de la formacion en cuidados paliativos fueron capaces de vivir y
comprender mejor la esencia disciplinar de enfermeria, asignandole un valor central en esta
al acto de cuidar y reconociendo a la persona como el centro de ese cuidado®5-28),

Ante la pronta entrada en vigencia en Chile de la Ley sobre el “Reconocimiento y
proteccion de los derechos de las personas con enfermedades terminales y el buen morir”,
como disciplina tenemos la oportunidad de liderar su implementacion, dar respuesta a las
necesidades de una poblacion con enfermedades causantes de sufrimiento en aumento, y a su
vez, formar profesionales que vivan y transmitan el corazén de la enfermeria, independiente
de su lugar de desempefio futuro.

La experiencia del sufrimiento y la muerte esta presente siempre en la historia de vida
de aquellos a los que la enfermera cuida. Enfermeria es testigo diario de esa realidad. Formar
profesionales capaces de responder competente, compasiva, humana y holisticamente a esta,
no es solo una necesidad, sino también, un deber. Porque, aunque el modelo biomédico
afirme que “ya no hay nada mas que hacer”, enfermeria siempre podré cuidar.
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